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第Ⅰ章 序論  
















重症児の発生数は、20 歳未満の調査地域人口 1,000 人当たり 0.3 となり、全国発
























































































































先行研究の抽出は、医学中央雑誌 web 版会議録を除く看護論文および CINII、
PUBMED にて検索を行った。国内の文献は、キーワードを「子ども／小児」「在
宅」「重症心身障害児（者）」「医療的ケア」「訪問看護」「生活」とした。検索期間
は小児の訪問看護が開始された 1994 年～2014 年までとした。さらに、抽出され
た文献の引用・参考文献リストやインターネットから研究目的に適すると考えら
れた文献を抽出し、91 件を対象文献とした。海外の文献は CHNAL フルテキスト
（2000 年～2014 年）にて、キーワードを「 child」「home care」「disability」
「medical care」「dependent technology」「nursing」として検索し、本文が入手
可能な文献 30 件を分析対象とした。  
 国内の文献を研究デザインで分類すると、質的研究 47 件と量的研究 39 件、ア





親・家族を対象としたものが最も多く 46 件、次いで看護師 16 件、訪問看護ステ
ーション 8 件、看護師を含む他職種を対象としたもの 5 件、親と支援者 2 件、子
ども 2 件、その他施設等 9 件だった。  

























































る（平元，2010）。平成 25 年度 全国在宅障害児・者等実態調査（厚生労働省 ,2013）
によると、0～9 歳で 39,800 人、10～17 歳で 32,900 人と推計され、1・2 級の障






 WHO は、1980 年に国際障害分類（ICIDH）で障害の定義を発表したが、2001











reflux : GER)の有無、補足項目 (体位変換、定期導尿、人工肛門など )の各々の項




























































































2008）が行った 20 歳未満の超重症児の悉皆調査において超重症児数は、1246 人
（超重症 444 人、準超重症 649 人、超・準不明 153 人、2007 年 5 月 1 日現在）
と推測している。さらに、超重症児の約 30％が入院を継続しており、約 70％が  
在宅で生活していた。子どもが必要とする医療的ケアは、経管栄養 94％が最も多
く、気管切開 54％、人工呼吸器の使用 31％であったと報告している。  
 船戸 ,高田（2006）によると、大阪府下における医療的ケアを必要とする症例
数は、1993 年の調査では、在宅酸素療法（59 例）、在宅人工呼吸療法（16 例）、
在宅自己腹膜灌流法（17 例）、在宅中心静脈栄養法（14 例）であった。その後、









































































（N=57 ）では 2004 年（16 施設 28％）、2007 年（31 施設 56％）だったと報告
している。古田（2008）は鹿児島県内において、2002 年から 2004 年までに 8 施














































す NICU から早期退院を目指す流れが期待されている。  
 一方、舟本、森、梅原、江原（2013）は、一般小児科・救急病棟（以下、一般
小児科病棟）において長期入院児を診療する 57 施設の実態調査を行っている。





























































































児の平均年齢は 3.3 歳で、「3 歳以下」が 50.3％であった。また、発症年齢が出生
時からの子どもが 71.4％となっており、病因は、27.9％が「神経・筋疾患」（3





















































睡眠時間は、3 時間から 7 時間で平均 5.51 時間であった。また、介護のために睡
眠を中断することがあるのは、全体の 84.2％であり、一晩につき平均 3.11 回（一




できない介護負担を感じていると述べている。   


































































































































































































ると、訪問看護を利用する 0～9 歳の利用者は、平成 13 年に 842 人であったのに







































の果たす役割は重要であると述べている。   
財団法人日本訪問看護振興財団（2008）の結果、就学前の重症心身障害児 154
人（平均年齢 3.2 歳）のうち 34.4％が重症児スコア 25 点以上の超重症児であり、
吸引（79.2％）や経管栄養（48.1％）などの医療的ケアを必要としていたと報告










管切開をしている場合の吸引は 1 日 6 回以上続くと報告している。また、子ども
の年齢層では、幼児が最も多く（46.9％）、家族構成をみると両親・同胞が 41.7％
となっており、主な養育者は母親が最も多かったと報告している。  
堂前、西野、石川、今泉、石川 (2010)は、在宅静脈栄養 (home parenteral nutrition, 










































 植田、岡本、北島、中村 (2011)は、小児外来において 20 歳いかの療育手帳また
は身体障害者手帳をもつ障害児の家族 350 人を対象とし、療育環境および家族の
ニーズを明らかにする質問紙調査を行っている。家族ニーズについては、①情報
提供 ②家族支援 ③経済的支援 ④説明力向上 ⑤育児支援 ⑤専門家による



































































































































































































































(2) 研究協力者への依頼と同意を得る  





 ②主たる養育者  









  ③支援者  













(3) 参加観察の実施  






 参加観察におけるリサーチクエスチョンは、「子どもと養育者・支援者間にどの  
ような相互作用があるのか」と「子どもの生活環境はどのような状況か」とした。  
 
(4) 半構成的面接法の実施  
 ①参加観察後、養育者・支援者の都合を考慮したうえでできるだけ速やかに実  
施できるよう調節した。  
 ②参加観察の場面で行われた養育者・支援者の行為の意図や研究者が感じた疑  
問も確認した。  
 ③インタビューは原則として 1 回の面接（約 1 時間程度）とした。  
 ④インタビューの時間・場所の設定は、研究協力者と相談の上でプライバシー  
が保て、研究協力者の負担にならないよう調整した。  
 ⑤養育者の希望により、訪問看護の訪問時間中や通所中や待合時間などに行う  
  際は、支援者にも協力を得て行った。  
 ⑥インタビューデータは、同意の上で IC レコーダーに録音し、インタビュー中  
  のメモと合わせて逐語録を作成して分析に用いた。  


































































































































































































































































B 3 低酸素脳症  2 歳 6
か 月 か
ら 1 年
4 か月  
人工呼吸器  両親と姉、父方の両親と同居。
機嫌がいい時には声を出す。  
C 6 染色体異常  生 後 2
週 間 か
ら 6 年  
胃瘻、吸入・
吸引  
母、姉、妹 (保育園 )の 3 人家族。
定頸はまだ認めない。ADL は
全介助。  
D 4 筋疾患  2 歳 か
ら 2 年
6 か月  
人工呼吸器、
胃瘻  
指 さ し や 声 で 意 思 表 示 で き
る。仰臥位のまま、タブレッ
トを使ったゲームで遊ぶ。  
E 12  外 傷 後 低 酸
素脳症  
4 歳 か





スに通う。ADL は全介助。  
F 2 染色体異常  生 後 5
か 月 か









ら 4 年  
人工呼吸器  両親と姉の 4 人家族。特別支
援学校に通う。痛み、苦痛様
表情あり。ADL は全介助。  
H 2 神経系疾患  1 歳 で
退 院 後
1 年  
経管栄養、  
吸引、  
両親と 3 か月の妹の 4 人家族。
痛 み に 対 し て 苦 痛 表 情 を 示
す。ADL は全介助。  
I 3 先天異常、低
酸 素 虚 血 性
脳症  




払 い の け る 泣 く 反 応 あ り 。
ADL は全介助。  
J 7 筋疾患  出 生 後
か ら ７
年  





















K 2 神経系疾患  生 後 4
か 月 か
ら 2 年  
気管切開、  
吸引、  


















ら 8 年  























追視あり。ADL は全介助。  
Ｐ  11 神経系疾患  2 歳 7
か 月 か
ら 9 年






Ｑ  2 染色体異常  生 後 7
か 月 か
ら 1 年
7 か月  
人工呼吸器、
胃瘻  
両親と兄・姉 2 人の 6 人家族。
寝返りや四肢運動活発。機嫌
がいい時は笑顔で反応する。  
Ｒ  3 染色体異常、





経管栄養  両親と 3 人家族。支えがあれ
ば立位可。2 語文を話す。  








問学校 1/週。ADL は全介助。  
Ｔ  2 染色体異常  1 歳 4
か 月 か
ら 1 年
1 か月  
































































































<日々の体調に合わせる＞            ＜子どもの時間・世界ができる＞＜きょうだいで育つ＞  




＜入退院の繰り返し＞＜顕在化する機能低下＞     ＜反応・サインが増える＞  
〔子どもから手も目も離せない〕           〔子どもの育ちの手応え〕  





                ≪生きる場所として家に帰る≫  
  ＜治る・元に戻ることはない＞            ＜生活に必要な医療的ケアを受ける＞  





＜明日があるとは限らない＞＜治療が優先＞     ＜家族から切り離された入院生活＞  
〔子どものそばを離れられない〕          〔家族への負担〕  






























図３ 子どもの在宅生活が構築されるプロセスの全体像  
≪医療のもとで命をつなぐ≫  
＜明日があるとは限らない＞＜治療が優先＞  ＜家族から切り離された入院生活＞  
〔子どものそばを離れられない〕        〔家族への負担〕  
                ≪生きる場所として家に帰る≫  
  ＜治る・元に戻ることはない＞          ＜生活に必要な医療的ケアを受ける＞  





＜入退院の繰り返し＞＜顕在化する機能低下＞     ＜反応・サインが増える＞  
〔子どもから手も目も離せない〕           〔子どもの育ちの手応え〕  






<日々の体調に合わせる＞     ＜子どもの時間・世界ができる＞＜きょうだいで育つ＞  

























































































ケース J の子どもは、先天性の筋・神経疾患があるため、母親がただの  風邪




































（E-10 母）  
 
ケースＦの場合も子どもが NICU に入院していたため家族の面会が制限 され
ていたと述べている。「ＮＩＣＵは両親と祖父母しか会えなかったんですけれども、
私の妹とか主人の兄弟とか、私たちの祖母とかにも会ってもらうことができたの











   







































ケース P の場合は、きょうだいに気がまわらない状況であった。  
「 (病院に )ずっといるじゃないですか、私も。お姉ちゃんを、まだ３つやった
ので、保育園に入れなさいって近所の人に言われて、そうだ、お姉ちゃんの存在
忘れてたと思って、保育園に入れたんです。」（P-32 母）  
 







































 ケース B は、出産後に急変し搬送後に意識が回復しない状況となった。  
 「やっぱりちょっと 脳の方に影響が出てるっていうことで、人工呼吸器も口
から入れてたんですけど、そのうちとれるかな～とかって言ってたんですけど、





































































ら帰るという感覚ではいました。」（S-28,29 母）  
 






















（Ｅ -3 母）  
 
「何か全然根拠はないんですけど、吐き気がおさまるんじゃないかとか、やっぱ




















































































































しました）。」（O-6 母）  
 
 母親の復職に向けた希望について看護師はその理由も共有していた。 


































というか。」（P-65 母）  













とで、私たちを安心させようとしてた感じがあって。」（M-21 母）  
「（主治医が）わからへんということ（が病気ではないということと）イコール（で 
は）ないんやと、そういう、先生が知らへん病気があるなんて思ってなかったん 
で。」（M-68 母）  
 





































































（K-20,36 母）  
 






































ので。」（P-65,67 母）  
 







いいしということもあったので連れて帰る準備というか意思は伝えて。」(E-2 母 ) 
 

































帰った直後に息がとまってしまって…」（O-8 母）  
 














院にいて、いろいろやることはもうわかってたし…。」（G-3 母）  
 



































































(S-16 母 ) 
 




































家にいられる間に家に帰りという感じで帰ってきたので。」（F-130,131 母）  
 
 「その方向（在宅）に向けて、その病棟の看護師さんとも進めていたので し、 
もうそろそろ 連れて帰ったららな～ていうのもあって…自分がケアとかもでき
るよ  



















































（O-10 母）  
 
 「最初、ちょっとやっていけないかなというぐらい痰がすごいひどかったので。




















ですね。（中略）10 月になったら（3）5.4℃とかありますね。」（B-Ns35~38）  
  
「体温管理が難しくて、病院はずっと一定じゃないですか、だからもうこもり

















































































せきりで。」 (C-72,73 母 ) 
 





































（K-30 母）  
 
「季節の変わり目とかもあって それもあり～のかな やっぱ、9 月とか に
なると だんだん体調崩していく感じですね。９月とか 11 月とかそれくらいの
時期に。」（C-59,65 母）  


















すけど。」（C-30.31,32 母）  
 
「一気にあれもこれもじゃなくて段階追ってそうなって（障害が重度になって）

































「最近になってですけど、 なんか ちょっと、それがほんとの反応 かどう
かわかんないですけど なんかまあ、ちょっと声を出してみたりとか 話しかけ












































































































































中に Q のことがあるので。」（Q-168 母）  
 
















































方法をどういうふうにしたらいいかなと考えてくれて。」（Ｔ -8b 母）  
 












りもできなかったし。」（M-96 母）  
 
 「帰ってきてもやっぱり、そう、普通の赤ちゃんっていうか  そういう ね、




































 ―外へ出かけると鼻のチューブや口、鼻の吸引をしている L が珍しいのかどこ
へ行ってもジロジロ見られます。周りの視線を異常に感じるようになり、L を隠
すこともありました。―  



























































































































































お姉ちゃん 横に来るだけでも ちょっと雰囲気が こうやわらぐっていうか緊




















































































































お姉ちゃん 横に来るだけでも ちょっと雰囲気が こうやわらぐっていうか緊














ょっと (びっくりします )。」（S-109,111 母）  
 
































































(M-108 母 ) 
「この３年間、20〇〇年、10 年、11 年もやっていかなあかん、M が頑張ってる
し。大事な子どもやし、頑張らなあかんというのでやってきた感じですよね。」  



































はありますけどね。」 (B-65,67,68,69 母 ) 
 「1 年でだいぶリズムがつかめてきたかなっていうのがあるし、自分の身体も
ちょっと、楽になってきたというか 慣れてきたんでしょうね。」  





































己判断ですね。」（ I-300 母）  
 
 「血液検査の先生にデータを見せてもらって。だから 700 出してていい日もあ
れば、全然出し過ぎっていうときもある。だからそれ心拍と体重見て、やっぱり
減ってるよねっていったら、じゃあ 700 じゃないんだ、もしかしたら 500 台かも
ってなるので、そしたら 500 台におしっこを抑えていくようにして。でもそれが









と寝てますとか言って。」（K-11 母）  
 
「病院の時は全然そんなん考えてないし、感じてないですけど。やっぱり、家





































































私からしたら。今の生活があってるんかな。」 (I-402 母 ) 
「とりあえず今の目標が毎日笑える、笑顔、笑えるようになったらいいなとい





いくしかないかな～とか思ってはいるんですけど… (どのような基準で？ ) なん
だろう ,Ｃにとっても快適やし ,私にとってもやりやすい、あんまり難しいこと言




































































































    
 


































 「（子どもの印象は？）1 番最初に やっぱりあの 緊張があるっていうことで 
もうしっかり反応するんだなっていうとこらへん。」（B-Nｓ1）  






























































































































まうので、その時は あの 体調が悪くなってしまうことがやっぱりあるんです」 











































か『気持ちよかったね～』  『え～まだ痰あるの？』  とかいろんな聞き方した時




























































































































うやく 2 年目くらいに、2 年目か 3 年目くらいに ホンマに長くかかったんです
よ。」 (A-Ns166) 































































































































































































































































































































































Meleis, Sawyer, Im, Messias, & Schumacher（2000 )は、人が生きていく中で
４つの大きな移行という転機（Transision：発達・状況・健康／疾病・組織）が
あると述べ、転機を促進／抑制する因子として、①意味づけること ②文的信念
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+様                （資料１：施設用） 
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            様                   （資料２：家族用） 
研究協力に関するお願い  
 
拝啓 時下ますますご清祥のこととお喜び申し上げます。  
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          様                 〔資料３：支援者〕  
 
研究協力に関するお願い  
 拝啓 時下ますますご清祥のこととお喜び申し上げます。  



































































































倫理的配慮を重視し同意を得たいと考えております。   
２）研究の同意が得られましたら、基本情報を得るため記録類を閲覧・転記させ  
ていただきたいと考えております。  






 以上についてご理解いただきご検討くださいますよう、よろしくお願い申し上  
げます。この依頼書は、同意書とともに平成 年 月末までお手元にお持ちいた  
だき、何かご不明な点やご質問等がございましたら、いつでもお問い合わせくだ  
さい。  
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ひょうごけんりつだいがくいんせい はら  あけみ 
でんわ： （０７８）９２５－０８６０ 













































































                      

















                                  （資料６：同意書―研究協力者）  










平成 26 年   月   日  
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 （資料７：同意書―小学校  低学年）  
やってもいいとおもったこと 






へいせい２６ねん  がつ   にち 
 
 








                     あなたのおなまえ： 
                         
おうちのかたのおなまえ： 
              
ひょうごけんりつだいがくいんせい はらあけみ 
でんわ： 電話：（０７８）９２５－０８６０ 












































平成２６年   月    日  
 
 









           あなたのお名前： 
                         
おうちの方のお名前： 





















                      

















                      （資料９：研究協力者同意書―研究者控え）  










平成 27 年   月   日  
 
 







               お子様のお名前：  
 
               研究協力者名：  
               （代諾者名）  
                  続 柄：  
                  住 所：  
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                    （資料 10：子ども低学年用同意書－研究者控え）  
 やってもいいとおもったこと 






へいせい２６ねん  がつ   にち 
 
 








                     あなたのおなまえ： 
                         
おうちのかたのおなまえ： 
              
ひょうごけんりつだいがくいんせい はらあけみ 
でんわ： 電話：（０７８）９２５－０８６０ 
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おうちの方のお名前： 
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